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HOOFDSTUK V
fen subsfanf/ee/ dee/ van de par/enfen scoorf anders op de V/45 dan u/f her verhaa/
/og/sch //TTcf. Sysfemaf/sch wordf op de aanpass/ngsscha/en voor foefcomsfperspecf/e/'
en angs/ hoger gescoord, daf w/7 zeggen, /n de r/chf/ng van meer aanpass/ng dan pasf
o// de u/7/af/ngen over de z/e/cfe en de gevo/gen. Op de ze//bee/dsc/?aa/ /comf een
derge//y/ce sysfemaf/sche overscor/ng n/ef voor. Op geen van de scha/en /'s sprafce van
onderscor/ng, dar w/7 zeggen /'n de r/c/jr/ng van m/nder aanpass/ng dan /'n her verhaa/
ivordf verme/d.
8 - SAMENVATTINC EN CONCLUSIES
• Om het zeer ruime begrip 'aanpassing aan kanker' te kunnen onderzoeken, is dit
begrip verdeeld in vijf gebieden die door de ziekte kunnen worden verstoord en
waarop borstkankerpatienten zieh moeten aanpassen. Voor drie ervan, toekomst-
perspectief, angst en zelfbeeld, zijn betrouwbare schalen ontwikkeld. Voor de overige
twee, eigen invloed en schaamte, bleken de beoogde schaal-items onvoldoende met
elkaar samen te hangen. Daarom zijn deze met enkele losse items in kaart gebracht.
De scores op de drie aanpassingsschalen en op de losse items zijn vervolgens opgevat
als indicatoren voor aanpassing aan borstkanker.
De aanpassingsgebieden zijn conceptueel goed van elkaar te onderscheiden, maar
niet geheel onafhankelijk van elkaar. De relatie tussen angst en toekomstperspectief is
het sterkst (rho is tussen .75 en .50 afhankelijk van het meetmoment). Ook is gebleken
dat patienten die zieh schämen, over het algemeen angstiger zijn, minder toekomst-
perspectief ervaren en een lager zelfbeeld hebben. Zelfbeeld en 'eigen invloed' staan
het meest op zichzelf en hebben weinig of geen relaties met de overige indicatoren.
De scores van de zesenveertig patienten uit dit onderzoek geven het volgende
beeld van hun aanpassing. De meeste patienten zijn van mening dat zij weinig invloed
hebben op het verloop van hun borstkanker. Desondanks is het grootste deel ven hen
niet angstig en ziet de toekomst positief tegemoet. Ook lijken ziekte en behandeling
niet noemenswaard van invloed op het zelfbeeld en blijken slechts weinig vrouwen
zieh te schämen voor hun ziekte. Afgezien van de index 'eigen invloed', is het
gemiddelde aanpassingsniveau van de borstkankerpatienten uit deze onderzoeks-
groep, op alle aanpassingsindices en op alle meetmomenten, dan ook hoog tot
tamolijk hoog. Hierin treden gedurende de onderzoeksperiode geen significant^
veranderingen op. Ondanks dit in het algemeen positieve beeld, vindt 28% van de
patienten twee jaar na diagnose (T,) de toekomst als gevolg van de ziekte toch
bedreigend en zegt 44% angstig te zijn. Voor respectievelijk 13% en 28% was dit vlak
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na de diagnose ook al zo, de overigen zijn sindsdien somberder en/of angstiger
geworden. Nog eens 11 % en 17% hebben de omgekeerde weg doorgemaakt, zij zijn
sinds T, vooruitgegaan in nun scores. De rest scoorde zowel op T, als op T, h<x>g.
Wanneer patienten rechtstreeks wordt gevraagd naar de verandering die tussen de
verschillende interviewmomenten heett plaats gevonden, nemen zij over het algemeen
een duidelijker positie in dan uit de rekenkundige verschil-scores blijkt. Bij de vragen
over de verandering van de toekomst, en of men zeit is veranderd, resulteert dit orin
dat de categorie verbeterd' bij de patientenoordelen telkens meer is gevuld dan bij de
rekenkundige verandering. Bij de vragen of men angstiger is geworden wanneer men
iets voelt en of men vindt dat men door de operatie of behandeling is IH*SC hadigd, / i jn
de patientenoordelen aanvankelijk eveneens positiever, maar tussen T> en T, draait dit
om; de patienten geven aan dat zij angstiger zijn geworden en zieh meer beschädige!
zijn gaan voelen dan uit de verschil-scores blijkt. Bovendien is het percentage
patienten dat aangeeft dat er een negatieve verandering is opgetreden ten op/ichte van
het vorige meetmoment op T, overal hoger dan op T_,. Bij de items beheerst door de
ziekte' en 'beschadigd door ziekte en behandeling' zijn deze verschillen zelfs
uitgesproken significant.
Uit dit alles blijkt dat de impact van de ziekte naar het oordeel van een substantiell
deel van de patienten toch niet afneemt. Uit nun verhalen komt naar voren dat,
naarmate de tijd verstrijkt, zij zieh minder beschermd voelen door de behandeling, die
dan inmiddels achter hen ligt. Uitspraken als 'mijn lichaam moet het nu zelf weer
doen en het heeft me al eerder in de steek gelaten' geven hier blijk van. Bovendien
kunnen allerlei algemene lichamelijke klachten en klachtjes niet langer meer worden
geduid als een gevolg van de behandeling. Hierdoor wordt de alarmwaarde ervan
groter. De medische controles kunnen deze gevoelens niet bij iedereen wegnemen.
Ook blijkt dat men er aanvankelijk alles voor over heeft om te genezen. Mogelijke
gevolgen van de behandeling worden op de koop toe genomen. Later gaan diezelfde
gevolgen, zoals beperkingen in het gebruik van de arm ten gevolge van het ver-
wijderen van de okselklieren, aanhoudende moeheid en het vroegtijdig in de overgang
raken door de Chemotherapie zwaarder wegen.
Van een aantal variabelen is de invloed op aanpassing onderzocht. Logischerwijs
zijn de patienten die op T, zijn geconfronteerd met metastasen of een reeidief,
angstiger en somberder over hun toekomst. Verder blijkt dat patienten die hoger zijn
opgeleid over het algemeen wat meer invloed ervaren (op T, en T^). Tenslotte zijn nog
enkel verschillen gevonden die alleen gelden op T,: jongere patienten zijn direct na de
diagnose somberder over hun toekomst dan oudere patienten en de patienten die een
chemokuur ondergaan, ervaren tijdens de kuur meer invloed op hun ziekte dan hun
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lotgenoten die niet met Chemotherapie worden behandeld. Hun zelfbeeld is op dat
moment wel wat negatiever. Vanaf T2, na beeindiging van de kuur, zijn deze ver-
schillen er niet meer.
De meeste patienten hebben over het algemeen veel steun ervaren. In de loop van
de tijd neemt deze wel wat af, maar blijft gemiddeld hoog. De afname betreft vooral
de emotionele steun van de partner, die vaak sneller dan de patient de periode afsluit
en er dan liever niet meer over praat. Het verband tussen de mate waarin de patienten
steun ervaren en de verschillende aanpassingsindices is over het algemeen tamelijk
zwak en niet consistent.
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